VIVRE AVEC... 


DELPHINE 

MNECKER 

Epilspsie France, 

13, me Fremicourt, 

75015 Paris 

Tel : 01 53 80 86 84 

www.epilepsie-france.fr 

info@epiiepsie- 

france.fr 


D. Dannecker declare 
n’avoir aucun 
lien d’interets. 


* Association 
comptant plus 
de 40 delegations 
dans I’ffexagone, 
reconnue d'utilite 
publique. 


UNE EPILEPSIE. A I’occasion de la Journee Internationale de 
I’epilepsie qui s’est tenue le 8 fevrier dernier, I’association Epilepsie France 
a souhaite mettre en lumiere des parcours de reussites sportives comme 
ceux de Victoire, Gabriel ou Ambre, pour briser des tabous qui sement encore 
beaucoup d’embuches sur le parcours de vie des patients des I’annonce du 
diagnostic de la maladie. 

Le sport pour lutter contre les 
idees revues sur les epilepsies 


TEMOIGNAGES 
DE VICTOIRE, 
GABRIEL ET AMBRE 


Ambre a 1 2 ans, elle est epileptique 
et a subi une intervention chirurgi- 
cale an cerveau. Un motif qui pour- 
rait etre suffisant pour lui interdire 
un sport de ballon. C’est pourtant 
une fervente adepte de handball 
qu’elle pratique regulierement avec 
son club en Franche-Comte, partici- 
pant a tons les matchs organises 
par son equipe. Elle s’est revelee une 
gardienne de but tres douee et n’a 
jamais eu de crises pendant un en- 
trainement ou un match. 

Gabriel a 19 ans, il est passionne 
depuis toujours par les engins vo- 
lants. II est epileptique et aux com- 
mandes d’un avion, certes pas seul, 
mais il pilote. Sa passion le propulse 
reellement. Son reve etait aussi 
d’integrer une ecole d’ingenieur en 
aeronautique. Grace a sa motivation, 
il a reussi a ohtenir, malgre sa dys- 
praxie qui I’empeche d’ecrire, un 
bac S avec mention, et a integrer une 
grande ecole d’ingenieur, meme si 
la premiere qu’il avail contactee 
I’avait refuse a cause de sa maladie. 

Victoire, 1 5 ans, a une centaine de 
crises de rupture de contact par jour. 
Elle adore I’equitation qu’elle pra- 
tique depuis I’age de 4 ans. Pourtant, 


a Page de 11 ans, ce sport lui avail ete 
interdit, ce qui avait provoque de sa 
part un refus de sa maladie et un re- 
jet de son traitement, au risque d’en- 
trainer des risques plus graves, mais 
son caractere de battante a pris le 
dessus. Elle a repris son sport, inte- 
gre le groupe competition de I’UCPA 
de Maisons-Laffitte et, avec I’aide 
active de son club, participe en 2015 
aux championnats de France. EUe ne 
veut plus jamais arreter de galoper. 


LENGAGEMENT 
□’EPILEPSIE FRANCE 


Pres de 50 millions de personnes 
souffrent d’epilepsie dans le monde, 
dont 6 millions en Europe, et 
300000 nouveaux cas sont diagnos- 
tiques chaque annee. La moitie des 
patients sont des enfants. Une per- 
sonne pent avoir une seule crise 
d’epilepsie par an ou 20 par heure, 
des crises generalisees impression- 
nantes ou de simples absences, qui 
surviennent la plupart du temps 
de fagon imprevisible. L’origine 
de ces crises provient d’un dysfonc- 
tionnement electrique passager du 
cerveau. Une epee de Damocles qu’il 
faut accepter soi-meme, faire accep- 
ter a son entourage, et a la societe. 
Pourtant le constat est lourd : discri- 
minations, erreurs de diagnostic, 
defaillance de prise en charge, man- 


que de structures adaptees, recher- 
che moins dotee en investissement 
que d’autres maladies chroniques 
malgre sa prevalence (1 % de la po- 
pulation). Les patients qui souffrent 
d’epilepsie affrontent hien plus 
qu’une maladie. Ses consequences 
sociales sont souvent plus difficiles 
a supporter que les crises elles- 
memes. 

Une stigmatisation 
pesante des i’enfance 

Si la discrimination a I’egard des 
personnes epileptiques est averee au 
moment de I’emhauche en Prance, 
eUe existe des I’enfance avec des re- 
fus en creche, a I’ecole, dans les clubs 
sportifs, les centres de loisirs. Les 
associations de patients comme Epi- 
lepsie Prance* traitent par I’accom- 
pagnement et I’information les cas 
de discrimination dont elles sont 
saisies directement par les patients 
ou leurs families, car la principale 
cause de rejet reste la meconnais- 
sance de la maladie. Certaines for- 
mes severes eloignent bien sur les 
personnes atteintes d’emplois tels 
que chauffeur de car, par exemple, 
et on pent le comprendre. Mais dans 
la plupart des cas les formes d’epi- 
lepsie restent moins graves, previ- 
sibles, et certains patients savent 
eviter les crises. Les deux tiers des 
epilepsies sont totalement contro- 
lables par un traitement pharma- 
cologique et seules 5 % d’entre elles 
peuvent etre declenchees »> 
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RECOMMANDATIONS OFFICIELLES DE U LIGUE INTERNATIONALE CONTRE L’EPILEPSIE (ILAE) EN VUE DE LA PRATIQUE DU SPORT. 

D’apres Capovilla G, Kaufman KR, Pemcca E, et al. Epilepsy, seizures, physical exercise, and sports: a report from the ILAE task force on sports and 
epilepsy. Epilepsia 2016;57:6-12. (Traduction par Gilles Huberfeld, departement de neurophysiologic clinique, UPMC-CHU Pitie-Salpetriere, Paris, France.) 


TABLEAU 1. CLASSIFICATION DES SPORTS EN FONCTION DU RISQUE DE BLESSURE OU DE MORT EN CAS DE CRISE PENDANT LA PRATIQUE SPORTIVE 

Sports du groupe 1 : pas de risque additionnel 

Sports du groupe 2 : risque modere 

Sports du groupe 3 : haut risque 
(et risque potentiei pour les temoins) 


- Athletisme (sauf pour les sports enumeres 
dans le groupe 2) 

- Bowling 

- La plupart des sports de contact 
(judo, lutte, etc. ) 

- Sports collectifs sur le terrain (baseball, 
basket-ball, cricket, bockey sur gazon, football, 
rugby, volley-ball, etc.) 

- Ski de fond 

- Curling 

- Danse 

-Golf 

- Sports de raguette (sguasb, tennis de table, 
tennis, etc.) 


- Ski alpin, snowboard 

- Tir a fare 

- Atbletisme (saut a la perche) 

- Biathlon, triathlon, pentathlon moderne 

- Canoe-kayak 

- Sports de contact collectifs impliquant potentiellement des blessures 
graves (par example boxe, karate, etc.) 

- Velo, skate-board 

- Escrime 

- Gymnastique, musculation 

- Equitation (par exemple dressage, concours complet, saut d’obstacles) 

- Hockey sur glace 
-Tir 

- Patinage 

- Natation 

- Ski nautique 


- Aviation 

- Escalade 

- Plongeon (plate-forme, tremplin) 

- Courses de chevaux en competition 

- Sports mecaniques 

- Parachutisme (et sports similaires) 

- Rodeo 

- Plongee sous-marine 

- Saut a ski 

- Voile en solitaire 

- Surf, planche a voile 


TABLEAU 2. PROPOSITIONS DE SPORTS AUTORISES SELON LE TYPE DE TROUBLES EPILEPTIQUES 


Sports du groupe 1 


Sports du groupe 2 


Sports du groupe 3 


Une ou plusieurs crises symptomatiques 

Permis 

Permis selon avis du neurologue 

Une crise non provoquee 

Permis 

Permis apres 12 mois sans crise 

Pas de crise depuis plus de 12 mois 

Permis 

Permis 

Crises du sommeil uniquement 

Permis 

Permis selon avis du neurologue 

Crises sans rupture de contact 

Permis 

Permis selon avis du neurologue 

Crises avec rupture de contact 

Permis selon avis du neurologue 

Permis selon avis du neurologue 

Epilepsie guerie (pas de crise depuis plus de 

10 ans et pas de traitement depuis plus de 5 ans) 

Permis 

Permis 


* Remarque du traducteur : avec la prudence qui s'impose. 


Permis selon avis du neurologue 
Permis apres 1 2 mois sans crise 
Permis* 

Habituellement interdits (sauf si sans risque 
pour des personnes de I’environnement ?) 

Habituellement interdits (sauf si sans risque 
pour des personnes de I’environnement ?) 

Habituellement interdits 
Permis 


par la lumiere alors que Ton eloigne 
immediatement des ecrans tons les 
enfants atteints, privant injuste- 
ment 95 % d’entre eux d’outils qui 
leur son! utiles au quotidien. 

Rejete des Tenfance, le patient epi- 
leptique a naturellement tendance 
a se replier sur lui-meme, a cacher 
sa pathologie et a se retrouver en 
situation d’echec scolaire ou profes- 
sionnel. Or toutes les etudes portant 
sur leurs capacites cognitives 
montrent que la majorite des enfants 


atteints peuvent etre integres en 
milieu scolaire ordinaire et que, 
dans pres de 9 cas sur 10, Tinsertion 
en milieu professionnel ordinaire 
est possible. Dans ce contexte, favo- 
riser la pratique sportive des enfants 
et adultes epileptiques est un enjeu 
majeur, tant les consequences en 
sont favorables pour le bien-etre de 
la personne atteinte et la stabilisa- 
tion de sa maladie. Dans ce cadre, 
tout est possible si Ton a bien 
conscience des risques et d’une 


surveillance particuliere si Tepilep- 
sie n’est pas stabilisee. Ainsi, pour 
les sports du groupe 3, Tescalade 
est permise dans une pratique enca- 
dree, par exemple sur un mur d’es- 
calade et si le patient n’est pas celui 
qui assure la securite des autres 
personnes du groupe. C’est le cas 
de Taviation, mais en double com- 
mande (notre temoin Gabriel, 
19 ans, pilote), de la voile ou de 
Tequitation avec accompagnant et 
securisation. ® 
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